Aurinkopoika

Kertomus sairaan |II|lSElI synlymasta

Kirsi Rautiainen
2003



Tamai kertomus on omistettu kiitollisuudella “eldmaéni ilolle ja valolle”.



Sisillys

LUKIJALLE sivu 4
TANAAN

”Katselivat toisiansa, menninkéinen rinnassansa tunsi kummaa leiskuntaa” sivu 5
ODOTUS

”’Kas menninkdinen ennen pdivin laskua ei voi milloinkaan eldé paalla maan™ sivu 6
SYNTYMA

Poltat silmiéini mutten ole eldissidni ndhnyt mitdédn yhtd ihanaa” sivu 9
KOTONA

”Kéy kanssani niin kotiluolaan néytén sulle tien ja sinut armaakseni vien” sivu 13
LEIKKAUS

”Ellen kohta valoon lenni niin en hetkeikéén eldi saa” sivu 15
NYT JA PAIVAT TULEVAT

”Hén miettii miksi toinen tdélld valon lapsi on ja toinen yo6té rakastaa” sivu 18

POHDINTAA sivu 20



Lukijalle

”Tuulten takana,

auringon sylissa,

taivaanrannan maalarit

nukkuvat jalassaan pyrstotahtitossut
ja pilvipoutaiset haalarit.”

Erddssid vertauksessa, jonka kuulin, kerrotaan, ettd lapset joilla on Downin
oireyhtymad tulisivat auringon tuolta puolen ldhettildini tinne maapallolle valoa tuomaan.
He siteilevit sitd ymparilleen nauravilla silmilldén ja suullaan ja onpa aurinko hieman
nipistanyt matkalla heiddn poskiaan ja jittanyt ne punaisiksi.

Tamai on didin kertomus kehitysvammaisen ja sydédnsairaan lapsen syntymaista,
merkityksestd, sitkeydestid ja kaikenvoittavasta hymystd. Se on tapani tyostidi asiaa ja
samalla erddnlainen vilitilinpdatos. Késittelen siind avoimesti tunteitani ditiné ja naisena
sekd pohdin eldamii yleensi - sen arvoja ja arkipdivaa.



Tanaian

“Katselivat toisiansa, menninkéinen rinnassansa
tunsi kummaa leiskuntaa”

Poika kellii matolla ja harjoittelee kdantymistd, nauraa dineen, paristelee suullaan
ja kiljahtelee, vilkaisee vililla ditid ja virnistdd — poika on puolivuotias pdivansade! Aivan
kuten kuka tahansa samanikdinen, mutta silti aivan erityinen.

Katson ilahtuneena kadulla vastaan tulevia kehitysvammaisia ihmisid — hei tddllahin
on muitakin ja lykk&dén lastenvaunuja ylpedna — katsokaa kuinka ihana poika minulla
on! Tarkkailen ihmisid, ettd huomaavatko he pojan olevan erilainen ja kerron siité
kysyttidessa.

Poimimme mieheni kanssa kaiken vastaan tulevan tiedon ja avaamme kotimme
kuntouttajille — meidin pojan tulee saada kaikki mahdollinen tuki mité tarjolla on,
hin on nyt elamdmme keskipiste. Nostan pojan syliini ja suukotan naaman maraksi.
Kerron hinelle kuinka rakas han minulle on — eldméni aurinko, oma “’péivinside ja
menninkdinen”.



Odotus

“Kas menninkédinen ennen pdivin laskua
ei voi milloinkaan eldi paalld maan”™

Poika on toivottu ja rakastettu esikoisemme, suuri aarre, jota vuoden verran
yritimme saada lapsettomuushoitojen avulla. Syksylld 2001 toiveemme néytti vihdoin
toteutuvan raskaustestin niyttdessid positiivista. En saattanut uskoa sitd todeksi vaan
tein vield pari testid lisdd ja ndin, ettd meille on todellakin tulossa vauva. Voi sitd onnea!
Kuvittelin mielessini, kuinka ihanaa olisi leikkié ja lauleskella lapsen kanssa, kdvisimme
vauvauinnissa ja muskarissa, hin kivisi isdnsi kanssa kalalla ja olisi varmasti maailman
onnellisin pikkuihminen ja mini olisin maailman tdydellisin &iti, imettiisin tietenkin
ja mies olisi paras isd. Vililla veisimme pojan sukulaisille hoitoon ja saisimme silloin
kahdenkeskista aikaa. Mietimme, etti olisihan tarkedi hoitaa suhdettammekin.

Raskauden edettyéd kolmannelle kuulle kivimme mieheni kanssa sikioseulonnassa ja se
toi elamddmme samalla huolen, jota emme olleet koskaan ennen tunteneet. Menimme
seulontaan heppoisin perustein — ldhinni sen vuoksi, ettd mieskin nakisi lapsen
ultraddnitutkimuksessa. Toisaalta meille oli annettu aika lapsettomuusklinikan taholta jo
valmiiksi, joten kynnys osallistua siihen oli matala. Paétos seulontaan osallistumisesta
tuntui silti olevan meilld, koska ajan olisi voinut peruakin eikd meitd kukaan siihen
painostanut osallistumaan. Silloin emme osanneet kuitenkaan asian etiikkaa pohtia tai
sen kummemmin odottaa, ettd kaikki ei olisikaan kunnossa — kaikki tututhan siina olivat
kdyneet ja aina olivat asiat olleet kunnossa; loppuraskaus huoletonta ja terve lapsi pian
sylissd.

Tuon niskapoimututkimuksen jilkeen selvisi, ettd meilld oli 10 kertaa suurempi riski
saada sairas lapsi kuin muilla meidén ikéisilla vanhemmilla. Olisi kuulemma 1%:n
todennikoisyys, ettd lapsella olisi joko kromosomipoikkeavuus (esimerkiksi downin
oireyhtym4) tai sydanvika. Sikiollad oli nenéluu paikallaan mikd puhui Downia vastaan, ja
niskaturvotuksen maédrikin oli hyvin pieni. Sdikdhdin, mutta ajattelin tutkimushuoneessa,
ettd todennékdisyys on todella pieni ja jos jotain vikaa on, niin se on sitten syddmessi

ja korjattavissa. Emme halunneet jatkaa seulontoja keskenmenoriskin vuoksi — timén
lapsen halusimme olisi hén sitten millainen tahansa (olihan my6s mahdollista, ettd

hin olisi ainut mahdollisuutemme saada omaa lasta ollenkaan). Lahdimme kotiin ja
vasta sielld aloin tajuta, mitd olimme kuulleet — kaikki ei ollutkaan tdysin kunnossa

ja paitos lapsen terveyden selvittimisestd olisi meilld. Itkin. Olo oli vauhko; tilldistd
vastuutako se vanhemmuus toisi tullessaan? Asiat tuntuivat liian suurilta ja pelottavilta
meidin ratkaistaviksi. Soitin vield sairaalaan ja kyselin tarkemmin yksityiskohtia.

Olin tyrmistynyt, kun toiveeni kuulla jostain, ettéd kaikki olisi sittenkin kunnossa ei
kuulunutkaan. Ladkéri kehoitti muutaman kerran miettiméén vield lapsivesipunktioon
ryhtymisti ja soittamaan heti jos muuttaisimme mieltimme mutta olimme aivan

varmoja siitd, ettd meiddn puolesta tima lapsi saisi syntyd. Miksi siis edes riskeerata
keskenmenolla tutkimuksen takia, josta selvidisi lapsen terveys, kun emme kuitenkaan
asialle mitéén tekisi, olisi tulos sitten millainen tahansa?



Tisti asiasta keskustellaan nykyiin, ettd tuleeko vanhemmilla olla oikeus vastaanottaa
sairas lapsi. Minusta lopullinen piitos ja valinnanmahdollisuus tulee aina olla
vanhemmilla, suuntaan tai toiseen. Yhteiskunnalla ei saa olla liian suurta médridysvaltaa
tillaisissa asioissa, olivat namai lapset sitten kuinka kalliita tahansa. Olisi kauheaa, jos
yhteiskunta asettaisi kriteerit sille, kuka tinne saa syntyd, silld erilaisuus on rikkautta. Ei
toisen eldma saisi olla toista arvokkaampaa kuten se valitettavasti tdssd maailmassa on
(vrt. lansimaat ja kehitysmaat). Ja kuka sen sanoo etukiteen, etteivit kehitysvammaiset
thmisetkin voisi olla hyddyksi yhteiskunnalle. Uskon, ettd tulevaisuudessa heilld on vield
enemman annettavaa kuin tdna pdivdnd varhaisen tukemisen ja kuntouttamisen myota.

Meidin oli timén padtoksen kanssa alettava elamiin. Toisaalta olimme mielettomén
onnellisia pikku salaisuudestamme mutta myds suunnattoman pelédstyneitd ja
huolissamme tulevaisuuden suhteen. Mies teki todennikoisyyslaskelmia ja sulkeutui
aluksi sisdinsi (sittemmin hin on ollut meilld se positiivisen ja jaksamisen ilmapiirin
luoja). Mind rihjdsin hénelle ja olin pettynyt siitd kuinka hiin “maalasi piruja seinille”.
Koetin piristdd hidnen mielialaansa. Tuntui, kuin en olisi itse jaksanut, jos mies vaipuisi
vield epitoivoon. Olihan lapsettomuutemmekin minusta ldhtoisin, kunpa hin ei nyt
syyttdisi mielessdin minua. Kirjoitin yhtélailla hdnelle kuin itsellenikin kirjeen, jossa
yritin vakuutella, ettid pérjdisimme. Kirjoitin, ettd ’ei eliméssd mikéén ole varmaa

eikd kaikkea voi hallita. Vaikka lapsi syntyisikin terveend niin silti hdn voi sairastua ja
joutua sairaalaan letkuihin. Tottakai mindkin tervettd lasta toivon — sehén olisi paljon
helpompaa eldmaéd lapselle ja meille mutta niitd asioita ei vaan voi itse pdéttid, on vain
katsottava mitéd elama tuo tullessaan ja elettdvi sitten sen mukaan. Meille on tulossa oma,
ainutkertainen ja ihana pieni vauva.”. Tdma pitdd paikkansa edelleen.

Mini olin tyytyviinen itseeni — saisin lapsen ja olisin siis tdysi nainen. Pakotin itseni
ajattelemaan positiivisesti — lapsihan oli 99%:sti terve, siis tietenkin terve! Ulospéin
yritin olla reipas, mutta koko raskausajan sisilldni kalvoi kumma pelko, joka vain
suureni viimeisen kuukauden aikana ennen vauvan syntymaa. Pelkésin aluksi tosissani
keskenmenoa; olihan pieni ihme, ettéd olin yleensédkédédn raskaana lapsettomuuden, kaiken
itkun ja huonommuuden tunteen seki oloni epétidydellisend naisena jilkeen. Lohdutin
itsedni sill4, ettd ainakin olin sentdin tullut raskaaksi, sehin antaa toivoa tulevaisuuden
suhteen. Puhuin asiasta lidheisilleni ja se tuntui helpottavan oloani ja selkeyttdvin
ajatuksiani. Tuleva mummi totesi, ettd meille tulee ihana vauva olisi hin sitten millainen
tahansa, ole huoleti. Sekin oli hyvi kuulla, ettd ldheisten tuki ja hyviksyntd oli olemassa,
jos kaikki ei menisikédédn tavanomaisesti. Liheiset ihmettelivit suurta huoltani ja "kylld
kaikki hyvin menee”— vakuutteluja kuului monelta taholta. Halusin uskoa siihen itsekin,
joten tuntui turhalta asiaa sen enempii déneen pohtia.

Kévimme mieheni kanssa pitkid keskusteluja automatkoilla pimeina talvi-iltoina siitd,
kuinka pirjdisimme, jos lapsi olisi sairas. Asia tuntui silti liian abstraktilta ajatella.
Omasin aika vahvat ennakkoluulot vammaisuutta kohtaan; ajattelin, ettd:” eihin

se mitddn jos on sydinvika, kun sen voi korjata mutta Down-lapsi olisi kauheaa.

Nehin on niin eri ndkoisidkin, ettd kaikkihan sen huomaa jo kaukaa niin miten sitd
kehtaisi edes missdédn litkuttaa?”” Silloin mies jarkevini sanoi ddneen, etti ei hdn pida
Downia mitenké@én hirveédni asiana, vain siihen liittyvid sairauksia ja ylldtti minut
avarakatseisuudellaan. Olin alitajuisesti ollut huolissani siitdkin, kuinka itse hyviksyisin
vammaisen lapsen mutta my®os siitd kuinka mies asian kelpuuttaisi, syyttdisiko
mielessddn minua (mindhin téiti lasta aluksi enemmaén halusinkin) ja olisiko eldimdmme



pelkkédid onnettomuutta sen jilkeen, jos sairas lapsi syntyisi. Olin helpottunut ja rauhoituin
moneksi kuukaudeksi — mieshén oli ennakkoluulottomampi kuin mini, vahva.

Neuvola tuntui olevan ainut paikka mieheni liséksi jossa sain purkaa sydéntini ja kertoa
peloistani sekd huolistani. Tuntui, ettd sielld minua ymmarrettiin ja terveydenhoitajalla
oli aikaa juuri minun asioitani varten. Ei hinkdin mitidin lohduttavaa osannut sanoa
mutta riitti, ettd hin kuunteli ymmartivéisesti ja vailla ennakkoasenteita- antoi minun
puhua. Sain héneltd sellaisen kuvan, ettd Down-lapsi on aivan kuten muutkin vaikka
saattaisi ehkd sairastella hieman enemmain. Aloin odottaa viikottaisia neuvolakédyntejéni.
Raskaudessani oli hieman hankaluuksia, kun vauva kiéntyi lopussa peritilaan mutta pian
onneksi omin avuin taas takaisin. Jatkuvissa ultradianitutkimuksissa selvisi, ettd vauvalla
on mahdollisesti reikd syddmessd ja ettd synnytys ja lapsi olisivat erityistarkkailussa.
Tistd kaikesta aloin taas puhua ldheisilleni — tuntui kuin pelko olisi hetkeksi
pienentynyt, kun sitéd sai jakaa muillekin. Stressi ja henkinen paine olivat kovat seka

sen myoOntdminen itselleen, ettd ei voi tilanteelle mitdédn, kaikkea ei voi hallita; pelko ja
huoli oli pesiytynyt meille, eikd auttanut muu kuin odottaa. Tdma kaikki oli silti hyvai
sopeutumisvalmennusta tulevaan...

Aitiyslomalla yksin kotona piivit ollessani ehdin asiaa vatvoa piissini. Olo alkoi

olla tukala ja kankea, se toukokuu 2002 oli kuuma, joten en jaksanut muuta kuin istua
sohvalla ja miettid lasta. Katseeni eksyi kaduilla ja lehdissd vammaisiin ja sairaisiin
(katsoin heitd peloissani ja uteliaana; vammaisethan ovat arvaamattomia ja voivat nolata
hyppédamailld vaikka ylldttden halaamaan), luin kaiken asiasta mité kéteeni osuin ja
halusin tietoa seki kuulla muiden kokemuksia. Tuntui, kuin minun olisi valmistauduttava
varulta sairaan lapsen tuloon. Arsyynnyin, ettei vauvalehdissi ollut paljon juttuja sairaista
lapsista; vain siitd, kun kaikki menee tdydellisesti. Erds artikkeli Down-tytostd kuitenkin
16ytyi ja yritin sitd ndyttdd miehellenikin mutta hén torjui asia voimakkaasti todeten, etti
“murehditaan vasta sitten kun on aihetta”. Tdh@n miné en pystynyt silld mielikuvitukseni
oli litan voimakas. Aloin nidhdi painajaisia, ettd synnyttédisin hirvion. Pelkésin jotain
kauheaa epimuodostumaa tai sitd, ettd lapsi kuolisi ennen kuin saisin hénet koskaan

edes syliini. Totesin pessimistisesti keskusteluihin lapsestamme, etti juoksee kylld jos on
edes jalat milld juosta. Mitddn muuta kuin yhdet sukat en koko odotusaikana uskaltanut
lapsellemme ostaa...

Kaikesta huolimatta nautin raskausajastani vaikka tunsin, ettd kaikki ei ole kohdallaan,
kun vauva ja mahakin on niin pieni. Olo oli ristiriitainen. Tuntui ihmeelliseltd, ettid

vauva kasvaa sisillidni, ihan ldhelld vatsanahan alla ja kuulla hinen syddmenlyontinsi ja
tuntea liikkeet. Fyysisesti vointini oli hyvé ja tdmaé tuntui juuri oikealta asialta minulle,
elaméntehtiviltini. Olin saamassa tdyttymykseni, tarkoituksen ja merkityksen eliméilleni
— olin aina halunnut lapsia ja olla &iti. Halusin rakastaa lasta ja opettaa hénelle elimaa.
Tunsin, ettd vaikka en koskaan eldmésséni saisikaan mitdan muuta aikaiseksi, niin timén
lapsen ainakin halusin. Minustakin jiisi jalki. Halusin varjella hintd kaikilta vahingoilta
ja pahalta ja olin todella varovainen syomisieni ja litkkumisieni suhteen. Kuuntelin ja
tunnustelin pientd eldmini valoa sisillédni ja rakastin hénti jo silloin.



Syntyma

“Poltat silmidni mutten ole eldissani
ndhnyt mitddn yhtd ihanaa”

Oli paahtavan kuuma ja aurinkoinen paivi, kun poika syntyi. Illansuussa, juuri
ennen kun poika putkahti maailmaan, taivas tummui ja pian ropsahti monen viikon
kuivuuden jédlkeen helpottava sade ja ukkonen (hidn on onnellinen sunnuntailapsi).
Katsoin ulos, avasimme ikkunan kaikille tuoksuille ja ajattelin jannittyneend, ettd pian se
selvidd ja saadaan vastaus siihen, millainen pikkuihminen sisilldni oli asustanutkaan.

Synnytys oli pitké ja vihilld menni hétidsektioon lapsen sydankidyréssi olevien laskujen
vuoksi. Vauva syntyi kuitenkin alateitse lyhyen ponnistamisen jdlkeen. Oli hiljaista.
”Miksi se ei itke”- kysyin hidisséni, kun vauva oli syntynyt. Néin vain

vilauksen sinipunaista ihoa. ”Ei hidtdda”, mies katsoi minua rauhoittavasti, ’poika’ han
kuiskasi hiljaa hymynkare suupielessdin ja kyyneleet silmissddn. Kaikki hyvin siis
huokaisin ja itkin onnesta. Samassa pieni, lammin ja kostea kiddro nostettiin vatsani
paille. Voi kuinka tdaydellinen onni. Itkin helpotuksesta ja rakkaudesta, olin voimaton

ja kuiskasin “’terve poika” katsoen hymyillen mieheeni. Oli rauhallista ja vauva katseli
silmét rdpsyen isddnsa.

Kitilo nosti sitten vauvan viereeni rinnalle. Katselin onnellisena pientd poikaani, mutta
imemaidn hén ei alkanut. Silloin huomasin pojan silmit; niissi oli jotain outoa — toinen
oli ihmeen vinossa. Peruutin kauemmaksi vauvasta, jotta ndin katsoa tarkemmin. "Nyt on
jotain vialla, noin vinossa ei silmén kuulu olla” ajattelin. Kauhistuin, veri alkoi kohista
padssini ja silloin tajusin, ettd lapsella on Down. Putosin ajatuksissani syville, silmisséni
tummui. “Ei voi olla totta, herittikdd minut! En miné pysty tidhén, en jaksa, palataan

heti ajassa taaksepdin, eihén titd koskaan edes tapahtunut, eihdn!! Viekdda minut pois!!!”
ajattelin muutamassa sekunnissa. Niin kaikki toiveeni romuttuneina ja suuri pala oli
noussut kurkkuuni. Meille syntyi sairas lapsi.

Kysyin mieheltini hiljaa, ettd katsoiko hdn vauvan silmid? Mies ei ollut huomannut
mitéddn ja sadikdhti tietenkin kysymystini. Kysyin apua anellen kétiloltd huomasiko hin
vauvan silmit, voisivatko ne merkitd Downia? Toivoin, etti kitilo sanoisi kaiken olevan
hyvin, ettd miné olisin ndhnyt vairin. Kitilo sanoi kuitenkin ystéavillisesti, ettd kyllda hin
huomasi saman ja ladkiri tulee pian katsomaan. Olin siis oikeassa ja pala tukki kurkkuni.

Lapsi katsoi suoraan minuun. Minusta hidnen silménsi néayttivit syyttaviltd. Ne olivat
kuin sanomassa:”et voi olla tosissasi, etk6 pidd minusta?”. Lapsen silmit katsoivat
edelleen rauhallisesti suoraan kohti. Tunsin, ettd pojan katse porautuu syville sieluuni
sanoen:” diti tdssd mind nyt olen”. Aivan alasti, viattomana ja avuttomana vauva sai
minut dkkid ndkemaiin taas selkedsti — tdssd on meididn oma poika. Silloin valtava lammin
rakkauden aalto valtasi minut:” kulta, &iti pitd4 sinusta huolta, aina”.

Tarkkailin miestidkin; hdn néytti kovin surulliselta ja huolestuneelta mutta samalla
kumman tyyneltd ja katseli poikaa rakkaus silmistdin loistaen. Yritin rauhassa uudelleen
imettdd poikaa mutta ei hin jaksanut imed. Ajattelin silloin, ettd “ei se mitdén, kylld me



parjétién, tervetuloa pikkuinen!”.

T#hin kaikkeen oli kulunut aikaa vain muutama minuutti, mutta silti tunsin, ettéd olin jo
ehtinyt kdyda pilvissi, pudota syvidin mustaan kuoppaan ja palata taas maan pinnalle
paivinvaloon. Olin voipunut. Shokki, jonka tuolloin pojan kehitysvammaisuudesta
johtuen koin, on jddnyt minulle ainoaksi.

Ladkari kdvi katsomassa poikaa jo synnytyssalissa ja vahvisti edelleen epéilyksidmme.
Vauvasta otettiin kromosominiyte, joka kertoi kolmantena pédivini pojan syntymasti
varmuuden Downin oireyhtymaéstd. Synnytyssairaalan henkilokunta toimi mielestini
ammattitaitoisesti ja hienovaraisesti asian suhteen ja tunsimme saavamme tarpeeksi
tietoa ja tukea. Asian kertomista henkilokunnan kannalta varmasti helpotti se, ettd mind
huomasin asian itsekin ja sanoin sen ensimmadisend dineen. He my0s esittivit asian
suoraan jittamittd meille yhtiddn “jossittelun” varaa ja niin saatoimme heti alkaa
kisitelld asiaa ja sen mukanaan tuomia tunteita. Saimme perhehuoneen kiyttéomme ja
sielld mind ja mieheni tutustuimme sairaalan jakamaan tuoreeseen materiaaliin Downista.
Kansiossa, jota luimme, oli muiden perheiden kirjoituksia ja kokemuksia eldmaista
kehitysvammaisen lapsen kanssa. Tdma toi asian ldhelle ja luin tekstid nenéliinan kanssa,
silld niin koskettavilta kertomukset tuntuivat — olivathan ne kirjoittaneet ihmiset, jotka
olivat kokeneet saman. Henkilokunta painotti, ettd kansiossa kerrotut vaikeudet eivét
tietenkddn kohtaa kaikkia ja teki heti selviksi, ettd terapeutin ym. palvelut olisivat
kiytettdvissimme jos vain niin haluaisimme. Meille riitti kuitenkin se, ettd saimme
rauhassa kahdestaan keskustella asiasta ja olla toistemme tukena.

Viesti pojan syntymistd ldhti tekstiviestilld yhtiaikaa kaikille ldheisillemme. Vastaukset
olivat tdynni onnitteluja ja Downin oireyhtyméin reagoitiin niin, ettd monet kirjoittivat
ja mybhemminkin sanoivat:” voi, nehén ovat niin suloisia ja iloisia lapsia”. Tama
lammitti meité. Erityisesti minua lammitti viesti jossa uskottiin, ettd:” Tulette saamaan
paljon pdivinpaistetta”. Toisaalta jossain vaiheessa alkoi kuitenkin tuntua, ettd miksi
eivit kaikki sitten oikein haluaisi erityislasta jos ne nyt niin ihania ovat. Ajattelin,

ettd ymmartivitkohdn ihmiset oikein kuitenkaan misté tdssid on kyse. Eihédn timi

nyt pelkkii riemua ollut (vaikka kylld my®os sitd)? Saimme huoneeseemme kukkia

ja lahjoja — huomionosoituksetkin itkettivit meitd. Myohemmin kaikki halusivat

kovasti ndhdi poikamme ja ylpedni hénti esittelimmekin. Ympiriston suhtautuminen
asiaan on ollut ihailtavan my0nteisti ja ehkd erityiskiinnostunutta (vain yksi henkild
sairaalahenkilokunnasta on esittinyt asiasta pahoittelunsa ja miehen kavereista vain yksi
on ottanut minkiinlaista kantaa asiaan- onnitellen. Olenkin miettinyt, ettd eiko heiti
(nuoria miehid) vain kiinnosta lapsiasiat ollenkaan vai onko heididn nyt vaikea suhtautua
poikaan koska hén on kehitysvammainen?) Olen myd6s miettinyt kuinka paljon meidin
asiaan sopeutumiseen on vaikuttanut ympariston hyviksyntd. Varmasti olisi ollut paljon
vaikeampaa jos siti ei olisi. Kuulin, ettd parikymmenté vuotta sitten kehitysvammaisen
lapsen syntymaéé pahoiteltiin eikd vanhempia huomattu edes onnitella. Lapsihan on
ennen kaikkea lapsi ja jos hiinessi on jotain muuta erityistd niin ne asiat tulevat vasta sen
jéalkeen. Kylld vauvan syntymén johdosta on tapana esittdd onnittelunsa ja luulen, etti
asenteet ovat silld kohtaa onneksi muuttuneet paljon, silld kylld meille ainakin hymyjé on
sadellut — kiitos niista!

Pojan sydénviasta kertoi 1dikéri seuraavana pdivind syntymisté tehtyididn hénelle
ultraddnitutkimuksen. Vauva joutui yo6lld teho-osastolle ruvettuaan sinisteleméén ja
oksentamaan limaa. Sielld héneen kiinnitettiin monenlaisia johtoja ja seurantalaitteita.
Henkilokunta vaikutti niin tyynelti ja iloiselta, ettd en edes peldnnyt pojan puolesta vaan



ajattelin, ettd:” pian hdn varmaan tiiltd pois pddsee — tuskin tdssid mistddn vakavasta on
kyse”. Aika happikaapissa venyi kuitenkin viikkoon ja koko teho-osastoaika kesti lopulta
kaksi viikkoa. Sydinté oli tutkittu rutiininomaisesti teho-osastolla aamulla ja ladkéri
16ysi sieltd reidn (Downin oireyhtyméssd 40%:1la lapsista on syddnvika). Aluksi sain sen
kiasityksen, ettd mahdollisesti reiki ei vaatisi mitdédn toimenpiteitd mutta pdivien kuluessa
vian suuruuden arviot kasvoivat. Lopulta reiéin koko oli kuvainnollisesti sanoen puoli
sydéntd ja leikkaus olisi valttamitontd tehdd muutaman kuukauden sisilla.

Pojalle aloitettiin sydédnlédédkitys. Hén oli todella heikko, eikd syominen onnistunut
millddn. Ladkéari kehoittikin unohtamaan imettdmisen harjoittelun, silld se rasittaisi

lasta liitkaa. Niinpi lypsin pojalle monta kertaa pdividssd omaa maitoa ja yritin saada
hintd juomaan tuttipullosta. Timékédédn ei meinannut onnistua ja sen harjoitteluun kului
aikaa. Maito annettiin pojalle nenimahaletkun kautta. Opimme itsekin melkoisiksi
sairaanhoitajiksi tdni aikana, kun olimme péivit pojan luona hinti hoitamassa. Aluksi
poikaa hoidettiin happikaapissa olevien luukkujen kautta. Varovaisesti saimme hénti
silitelld, vaihtaa vaippaa ja syottdad. Toisena pdivini hoitaja nosti vauvan hetkeksi syliini
letkuineen piivineen ja sain hinti siind yrittdd syottdd tuttipullolla. Poika oli kuitenkin
pieni ja heikko eikd jaksanut. Tuntui niin hyvélti pidelld poikaa siini 1dhelli ja tuntea
hinen lamponsi ja hengityksensi liikkeet. Ajattelin silloin, ettd tdtdko lasta niin pelkisin
etukiteen? Minusta tuntuu, ettd ennakkoluulot ja pelot usein ovat suurempia kuin
todellisuus niiden asioiden kanssa.

Neljintend pdivind synnytyksestd padtimme jittdd perhehuoneen muille ja ldhted yoksi
kotiin. Poika oli edelleenkin teho-osastolla. Taémai oli minulle varmasti kovin paikka koko
sithenastisissa tapahtumissa — tulla kotiin syli tyhjéni. Itkin lohduttomasti jo talomme
pihalla ja sisilld, ndhtyédni vauvan sidngyn pedattuna, tyhjind ja pienet vaatteet valmiina
ilman kiyttd;jad, itku vain yltyi. Olin todella surullinen ja mies yritti minua lohduttaa.
Minusta ei ollut silloin héntd tukemaan vaikka varmasti miehestidkin pahalta tuntui;
yhdessihin siind tilanteessa olimme. Olin my0s pettynyt siiti, ettd asiat eivit olleet
menneetkdédn niin kuin tdélti kotoa viimeksi ldhtiessédni olin kuvitellut. Puhuin mielesséni
pojalle ja toivotin hyvad yotd. Varmasti he sairaalassa vauvasta hyvia huolta pitiviit,
kuten mies minulle sanoi mutta minusta tuntui silloin, ettd olin aivan viirdssi paikassa.
Pojan luona minun olisi pitényt olla (se vaan ei ollut mitenkddn mahdollista). Olen
myOhemmin ajatellut, ettd kuinkahan vauvat tilldiset asiat kokevat, kun joutuvat olemaan
paljon erossa vanhemmistaan sairaalassa? Jadkohén siitd heille jonkinlaisia traumoja?

Erddnd piivini poika sitten pdisi happikaapista omaan koppaan tarkkailuhuoneeseen
nukkumaan. Tulimme todella iloisiksi tistd pienestd edistysaskeleesta. Sitten koimme
ensimmadisen pyllynpesun, syottdmisen ilman, ettd poika oli kaikenlaisissa johdoissa
kiinni, kylvetyksen ja saimme olla sylikkiin ja pitdd poikaa vaikka vatsan pailld, 1dhella.
Mies léhti toihin ja mind lypsin aamulla maitoa, kiiruhdin sairaalaan pojan luo. Koetin
puhella hénelle:” voi sy, syo nyt niin vahvistut ja péaéstidin kotiin ja sitten tehddin
yhdessi sitd ja sitd... Oletpa suloinen ja reipas poika, ditin kulta, varmasti maailman paras
poika”. Oli ihanaa olla péivit yhdessd pojan kanssa ja tutustua hdneen. Minusta poika

oli todella kaunis: hieno siled iho, suuret tummat silmét, pieni ndponend ja niin hento

ja siro. Katselin poikaa tarkasti ja etsin Downin piirteitd hinestd; matala nenédnvarsi,
paksu niska, kdyrd pikkusormi, sandaalirako isovarpaan vieressd, ylilitkkuvat nivelet...
Mutta silti asiat olivat saaneet aivan uudet mittasuhteet — pojan sydédnvika oli nyt pidasia
ja Downin oireyhtymi jii taka-alalle. "Eihdn Downiin kuole, mutta sydidnvikaan voi
kuolla” ajattelin kauhuissani. Sairaalan puolesta jéirjestettiin palaveri kotiuttamista varten.
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Siihen osallistuivat meidin ja lddkérin lisdksi neuvolan edustaja ja kuntoutusohjaaja
sekd sosiaaliohjaaja. Pienen valohoitojakson jidlkeen pojan kunto alkoi kohentua ja
syominenkin sujua vdhédn paremmin. Ja niin oli vihdoin se hetki koittanut, jolloin
padsimme kaikki yhdessd ldhteméiiin kotiin!
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Kotona

“Kéy kanssani niin kotiluolaan
ndytin sulle tien ja sinut
armaakseni vien”

Kotona arki oli ihmeellisté ja surullisen kaunista. Pojan kanssa oli paljon tyota,
silld syomismaéérien ja lddkkeiden kanssa oli oltava tarkkana. Laitoimme vihkoon
muistiin kaikki maitomaiirit, jotka poika oli syonyt — ja aina ne méaéarit jdivit liian
pieniksi. Poika pulautteli paljon ja vililld suorastaan oksensi sydménsd maidot. Hian
saikdhti néitd tapauksia ja alkoi itked niin kovasti, ettd lakkasi hetkeksi hengittimasta
ja meni aivan sinipunaiseksi. Pelkisin todella néitd kohtauksia ja sitd, kuinka vauvan
sydén kestdisi moiset hermostumiset. En oikein meinannut jaksaa pojan itkua vaan
minut valtasi suunnaton pahanolon tunne ja mieleni teki itkei itsekin. Pojan vatsan
toiminnan kanssa oli my0s ongelmia ja kérrédsin hinelle apteekista jos jonkinlaisia
rohtoja (lopulta pojalla todettiin maitoallergia). Hianen silménsa tarvitsivat koko ajan
tippoja jatkuvien tulehdusten vuoksi. Maidon lypsamisessa, sdilyttimisessi ja pullojen ja
ladkeruiskujen pesussa sekd lddkkeiden annostelussa oli myds oma hommansa. Kdvimme
neuvolassa painon seurannassa kaksi kertaa viikossa ja sairaalassa usein sydamen
ultraddnitutkimuksissa. Pojasta otettiin jatkuvasti verikokeita, kantapiit olivat tiynnid
reikid. Oli toisaalta hyvd, ettd pojan vointia seurattiin niin tiiviisti, silld silloin tiesimme
itsekin jatkuvasti, ettd missd menndin. Kaikki oli muutenkin uutta ja jannittdvad vauvan
kanssa kotona ja lisdhuolta siihen toivat ndmai erityistehtdavit. Tunsin kuitenkin suurta
hellyytti ja rakkautta poikaa kohtaan seka iloa siité, ettd tdssd hdan nyt on — kotona meidin
kanssamme, ja se seikka auttoi minua jaksamaan mité vain.

Viikon péastd kotiutumisesta pojalle nousi kuume ja hin joutui takaisin sairaalaan.
Valtava visymyksen ja toivottomuuden tunne valtasi minut. Tuntui, ettd eiko tdma

huoli ja suru milloinkaan lakkaa ja masennuin. Pian selvisi, ettd pojalle oli tullut
virtsatieinfektio ja antibiootit alkoivat purra tautiin. Viiden pdivin kuluttua padsimme taas
kotiin. Tuo sairaalassa istuminen, pienessi tunkkaisessa huoneessa pdivi ja yo toisensa
periin, taas kerran, vain odottaen pojan voinnin kohentumista oli kuitenkin uuvuttanut
minut kokonaan. Oma maidontuloni loppui. Olin vdsynyt mutta onnellinen. Toivoin
parasta ja samalla pelkésin pahinta. Kuuntelin yot lipeensid pojan tuhinaa ja hengitysta

ja pelkédsin menettidvini hdnet. En tiennyt uskaltaisinko rakastaa hinti ilman varauksia,
olisiko yhteinen aikamme rajallinen? Lapsi vei silti syddmeni, annoin sen tai en ja toivoin
hinti syliin rutistaessani, ettd kunpa saisimme vain olla nédin kotona, yhdess4, turvassa ja
lahekkéin. ”Pysy kaukana paha maailma!”

Pojan hymy olisi sulattanut kenet tahansa — se alkoi silmisti ja levitti suupielet korviin
saakka. Voi kuinka syotidvén suloinen hdn minusta olikaan (ja on edelleenkin)! Poika
oli rauhallinen ja nukkui paljon. Kédédntelimme hénté eri asentoihin hoitopoydalla ja
muutenkin jantevyyden kehittymisen vuoksi. Laulelin hidnelle usein ja keksin omia
lauluja aivan meitéd kahta varten. Poika piti sylissd olemisesta ja uneen keinuttamisesta.
Hién katsoi jo aivan pieneni suoraan silmiin sylissé pitelijadnsa. Poika ei turhaan
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itkeskellyt ja oli uskomattoman reipas sairaalassakin kaikissa kokeissa. Kauniita olivat ne
hetket pidelld pienokaista ldhelldédn. Siind vasta oli sylillinen luottamusta!

Parisuhteelle tima oli kuluttavaa aikaa. Kaiken sen huolen ja tyontidyteisten pdivien
keskelld ei ollut voimia huoltaa avioliittoamme. Olimme kyllad paljon yhdessid miehen
lomien sattuessa samaan aikaan ja tunsimme suurta yhteenkuuluvuuden tunnetta — olihan
meilld sylissimme vahva yhdistivi tekijd. Rakastimme poikaa ja toisiamme. Kaikki se
aika pyori kuitenkin vain poikamme ympérilld eikd meilléd ollut edes mahdollisuuksia
kahdenkeskiseen aikaan, jaksamisesta puhumattakaan. En uskaltanut jittdad poikaa
kenenkéén hoitoon enkd usko, ettid kovin moni ldheinen olisi héntd pitkiksi aikaa
uskaltanut ottaakaan. En halunnut jattidd poikaa hetkeksikidin silmistini vaan vahdin hintd
kuin haukka, jopa mieheni hoitaessa. Pojan hyvinvointi oli minulle tirkeinti ja tuntui,
ettd en riittdnyt endd minkddn muun hoitamiseen — en edes itseni saati sitten miehen.
Onneksi meilld oli kuitenkin vahva liitto, pitkd yhteinen taival takanamme ja tunsimme
hyvin toisemme — jaksoimme kestdd vihin hiljaisempiakin aikoja yhteiselossamme.
Tilldistd tilannetta ei tiellemme ollut kuitenkaan ennen tullut ja se toi uusia puolia esiin
meistd molemmista. Huomasin sulkeutuvani itseeni vaikean asian edessd, hoidin pojan
hyvin mutta itselleni en suostunut ottamaan apua vastaan — pérjasin parhaiten omillani,
kun sain keskittyd vain olennaiseen sivuuttamalla omat tunteeni. Mies oli vahvempi

kuin min, silld hin yritti sentdén hoitaa seki poikaa ettd vélilld my0s itsedédn ja minua.
Katselin miestédni rakkaudella ja kiitollisuudella — onneksi hén oli rinnallani vaikka en
silloin sitéd jaksanut hinelle kertoakaan! Tiesin, ettd meiddn kahden aikakin tulisi joskus
myOhemmin.

Tukea saimme myos vertaisryhmistd. Otimme heti yhteyttd internetin kautta muutamaan
muuhun Down-lapsen perheeseen ja liityimme yhdistyksiin. Ensitietokurssi oli
hyodyllinen ja oli my6s hyvé tavata muita perheitd, joiden eldmintilanne oli hyvin
omamme kaltainen. Tukea oli tarjolla paljon, mutta sen 10ytdmiseen tarvittiin omaa
aktiivisuutta. Voimia kuluttivat my06s paperiasiat; oli haettava rahallista tukea,

taytettdvd kaavakkeita ja selattava vanhoja mappeja, josko niisti 10ytyisi vield vanhoja
kuitteja. Kuntoutusohjaajalta saimme neuvoja niiden tdyttimiseen samalla, kun héin
kivi sddnnollisesti kotonamme. Tapasimme myos pari perhettd joilla oli hieman
vanhempi Down-lapsi ja keskustelimme heidéin kanssaan pitkét tovit. Tunsin olevani
ulkopuolinen “tavallisiin” vauvaperheisiin nihden enki siksi halunnut 1dhted mukaan
perhekahviloihin tms. Tunsin, etti asiat joita sielld varmaan késiteltiin, eivét olisi ollet
meille silloin ajankohtaisia. En voinut ldhted pojan kanssa vauvauintiinkaan, kuten

olin suunnitellut, syddnvian vuoksi. Vietimme siis paljon aikaa ihan vaan kotosalla

ja leikkauksen ldhestyessi aivan eristyksissd kotonamme. Keskusteluissa muiden
kanssa minua kiinnostivat sydinleikkausasiat - ei niinkd4n Downin oireyhtymi ja sen
mukanaan tuomat seikat. Down ei tuntunut silloin kovin oleelliselta asialta eikd nikynyt
juurikaan arkipdivissdmme. Joskus minun tiytyi oikein muistuttaa itseédni siité, etti
poika oli kehitysvammainen. Erés éiti, jonka toinen lapsi on kehitysvammainen, kysyi
minulta, onko meille ollut vaikeampaa Down-lapsen saaminen siksi, ettd hdn on meidéin
ensimmainen? Vastasin hinelle, ettd:” En usko, eihidn meilld ole edes mihin verrata asiaa.
Emmehin edes tiedd miti arki terveen lapsen kanssa olisi.” (Kiinnostaisi kylld tietdd
omakohtaisesti sekin asia.) Meille tdmai oli tavallista arkieldmia. Luulen, ettd kai sitid
ithminen sopeutuu melkein mihin tilanteeseen tahansa jos niin vaaditaan. Odotusaikaisiin
pelkoihini verrattuna elamdmmehén oli helppoa. Arki pyori paljon sydidnongelmien
ympirilld ja ne olivat minulle suurin peikko tulevaisuuden suhteen. Tuleva leikkaus sai
ajatukseni jihmettyméin kauhusta.
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Leikkaus

“Ellen kohta valoon lenni niin
en hetkedkiin eldd saa”

Leikkaus oli suositeltu suoritettavaksi ennen kuin poika tayttaa kolme kuukautta.
Hinelld oli korkea keuhkoverenpaine liittyen kammioviliseindaukkoon ja oli tiedossa,
ettd Down-lapsilla paineet eivit tasaannu leikkauksen jilkeenkéén, jos ei heitd leikata
aivan pienind. Tdma taas johtaisi ennenaikaiseen kuolemaan samoin kuin niin suuri reikd
syddmessd korjaamatta sitd. Ladkéri totesikin meille, ettd:” Tdssd mennddn nyt hyvin
kapeaa polkua pitkin jonka molemmin puolin on syvi rotko”. Leikkauksessa oli ldadkirin
mukaan 1-2%:n menehtymisriski; siis puolet enemmin kuin koko pojan olemassaolon
todennikoisyys oli ollut! Vaihtoehtoja ei ollut — poika oli leikattava. Tdma tieto oli
toisaalta helpotus meille vanhempina, ettd emme joutuneet tekeméén niin suurta paatosti
pojan leikkaamisesta itse, vaan se asia oli jo paétetty. Olisi varmasti ollut vieldkin
tuskallisempaa miettid, ettd:” Tuliko tehtyi oikea pddtos?” (Uskomaton tieto sekin, ettéd
ennen vanhaan Down-lapsia ei leikattu vaikka terve lapsi samassa tilanteessa olisi!).

Kaévi kuitenkin niin, ettd ainut paikka Suomessa, joka leikkaa lasten sydédnvikoja, kérsi
kesélld 2002 resurssien puutteesta. Meille lahetettiin kirje, jossa kerrottiin, ettéd leikkausta
jouduttaisiin siirtdmain noin puolen vuoden ikddn. Haitddnnyin taysin. Kysyin ladkariltd
onko mitdin takeita siitd, ettd pojan keuhkopaineet olisivat silloin vield muutoskykyiset ja
hin vastasi, ettd:” Ei sitd kukaan pysty aivan varmaksi sanomaan”. Mind aloitin taistelun.
Muutuin “tiikeriemoksi” mieheni toppuutteluista huolimatta. Soitin moneen paikkaan
viikko toisensa periin ja tiedustelin pojan leikkausajankohdan aikaistamista. Aina sain
saman vastauksen resurssien puutteesta. Turhaannuin. Toisaalta leikkaava kirurgi sanoi
minulle, ettd:” Kukas muu sinun poikasi puolta pitédisikdin jos et sind itse”. Jatkoin siis
sitkedsti yrittdmistd. Samalla pojan kunto alkoi huonontua: hin oli entistédkin visyneempi,
hikoili ja lopetti kasvamisen kokonaan. Olin polttaa itseni loppuun tissi taistelussa
“tuulimyllyja” vastaan. Lopulta onni kuitenkin kdédntyi ja poika sai leikkauspaikan neljian
kuukauden idssd. Uskon, ettd ponnisteluistani oli apua asian suhteen.

Soitto sairaalasta tuli kaksi viikkoa ennen leikkausta ja siitd alkoi aika “karanteenissa”
kotonamme. Poika ei saanut sairastua mihink&én tai muuten leikkaus olisi peruuntunut,
niinpd emme kdyneet missdin emmeké ottaneet vieraita vastaan. Pitkd odotusaika
muuttui yhtikkia pelottavaksi paivien laskemiseksi leikkauksen ldhestyessa. Elimme
vain leikkausta silmailld pitden ja se tdytti ajatukseni kokonaan neljin seinén sisdlla
odotellessa. Minua itketti ja oksetti yhtdaikaa. Suututtikin ldheisten kommentit:” Joko
jannittdad? Menkéa sitten samalla kyldilemaén tuttujen luokse sielld ollessanne”. Tai:”
Kylld se siitd” - jutut. "Miten niin?”, ajattelin:” Sehin se juuri pelottaakin, kun sité ei voi
kukaan tietdd miten kiy, on vain odotettava!”.

Huomasin, etti heilld ei voinut olla lahellekddn kdsitystd siitd mitd kavimme juuri 1dpi
elamédssamme. Ei kai sitd toinen pysty tdysin kuvittelemaankaan eikd eldytyméén toisen
osaan missddn asiassa, jos ei joudu itse kiymédn samaa lapi. Kyselin itseltidni, ettd
paljonko minun tiytyy jaksaa? Asioista muille tiedottamiseen en jaksanut endd kayttaa
energiaa. Kédperryin itseeni ja vain meidin asioilla oli minulle silloin mitdédn merkitysta.
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Ajatuksiini hiipi kuolemanpelko. Ajattelin miltd poika néyttiisi leikkauksen jilkeen
kaikissa letkuissa? Selvidisiko hin ja jos ei, niin selvidisinké mind silloin? Niin silmieni
edessd kauhukuvia hautajaisista, mieleeni véldhtivit kuvat pojan menettimisestd monen
laulun tai esineen yhteydessd. Itkin, kun néin pojan katsovan minuun kirkkain silmin
tietdmittd mitéd oli edessi. Itkin, kun ajattelin kuinka kiped hén kohta olisi. Olin visynyt
enkd kaiken sen paineen alla jaksanut huolehtia itsestéini — en ulkoillut, en syonyt hyvin
enkd kidynyt usein edes suihkussa... makasin vain lamaantuneena. Yritin karistaa ajatuksia
padstini mutta ne piinasivat minua jatkuvasti. Olin fyysisestikin aivan kired ja jumissa.
Olo oli vauhko ja ahdistava; en vain paissyt pakoon.

Suunnittelimme mieheni kanssa, millaisia juhlia jirjestdisimme leikkauksen jilkeen,

kun kaikki olisi mennyt hyvin. Mies puhui yhteisestd matkastakin leikkauksen jdlkeen

ja se oli minusta kaunis ajatus. Ndistd kuvitelmista saimme voimia kestdd. Mies jaksoi
minua halata ja patistaa kdyméién jossain, hin oli huolissaan my06s minusta. Mini en

edes ajatellut, milld keinoilla hin mahtoi selvitid. Vililld hinkin oli kired ja rdhjisi
minulle, olin hiljaa ja annoin hiinen purkaa pahaa oloaan. Ihmettelin hdnen kykyéén olla
liiemmilti ajattelematta asioita, siirtdd ne pois mielestiin ja eldd melkein kuten ennenkin.
Mini stressasin, hén ei niinkddn. Tama olisi nyt elimdmme kovin paikka. Oli jirjestettiva
my0s kiytdnnon asioita; kuten missid majoittuisimme. Onneksi ne asiat ratkesivat
helposti. Uudet mittasuhteet edelleen tdmi asia Downille laittoi; siind ei sentdédn ollut
kysymys eldmaésti ja kuolemasta eivitkd ne ongelmat tuntuneet kovin suurilta.

Leikkausaamuna olo oli turta. Hetkeen, jolloin pojasta oli erottava, kun hénté ldhdettiin
viemiin leikkaussaliin, eivit sanat tunteistani riitd. Pieni pdd kdéntyi sdngylld katsomaan,
ettd mihin &iti ja isd jdivét, kun hinet tyonnettiin harmaan oven taakse. Kdvelimme
mieheni kanssa meren rantaan. Odotus oli raskasta ja paleli. Emme paljon puhuneet.
Istuin kylmalla kivelld lapasteni pédilld ja ajattelin:” Sinun tiytyy olla reipas ja urhea
poika, diti rakastaa sinua, koeta jaksaa kulta pieni!”

Soitin vapisevin kisin sairaalaan. ”Joko poika on tuotu leikkauksesta”, kysyin.

Hoitaja kertoi hénen leikkauksensa sujuneen hyvin ja etti poika oli jo teho-osastolla
hengityskoneessa. Pieni rintalasta oli avattu, sydédn pyséytetty ja reikd paikattu. Kaikki
oli mennyt aivan suunnitelmien mukaan. Halasimme mieheni kanssa toisiamme

onnen kyyneleet molemmilla silmissdmme! Riensimme sairaalaan saman tien poikaa
katsomaan. Oli kuin suuri kivenjérkile olisi pudotettu rinnaltani pois. Olin silti vield
peloissani pojan toipumisen suhteen ja seuraava vuorokausi olisi vield kriittistd aikaa ja
ndyttdisi suunnan pojan kuntoutumiselle. Hin makasi sairaalasingylld, jossa oli lakanat.
Olin ihmeissini, silld olin odottanut ndkevini paljon pahempaa — kentien kaapin, jossa
poika olisi lasin takana alasti suuri putki suussaan. Pojalla oli kuitenkin peitto pdalldin
eikd hengitysputkikaan suuri ollut. Haava oli pitkd mutta aivan siisti.

Letkuja ja piuhoja meni joka paikkaan ja monitorit seinélld kertoivat pojan voinnista.
Hoitaja oli koko ajan pojan vieressi ja vastaili kysymyksiimme. My®os kirurgi kévi
kertomassa leikkauksen kulusta (he kylld todellakin osaavat hommansa!). Istuimme
pojan vieressi ja silittelimme héntd kevyesti. En voinut muuta kuin olla kiitollinen ja niin
onnellinen!

[lmoitimme saman tien sairaalan pihasta ldheisillemme leikkauksen onnistuneen — tuntui,
kuin poika olisi syntynyt uudelleen. Ja uuden eldmén hén tavallaan saikin. Pojan
toipuminen eteni hyvin ja seuraavana pdividni hin avasi silméinsd nukutuksen jilkeen.

Ne olivat sameat ja kivuliaan nikoiset, mikd tuntui minusta pahalta. Poika sai kuitenkin
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jatkuvasti voimakkaita kipuldidkkeitd eikd varmasti tuntenut kipua. Kaksi

paivii leikkauksen jidlkeen poika siirrettiin jo syddnosastolle toipumaan. Tama oli

hyvd merkki, mutta nyt meiddn voimavarojamme tarvittiin paljon pojan hoitamiseen.
Osaston henkilokunta ei milldéin riittédisi pitdméén kaikista pikkupotilaista jatkuvasti
huolta vaan vanhempien ldsnédoloa tarvittiin. Olimme sairaalassa aamusta iltaan pienessi
huoneessa jossa oli toinenkin vauva ja hinen vanhempansa. Sairaalassa néki ja kuuli
monenlaisista ihmiskohtaloista ja minulle tulikin mieleeni sielld, ettd kylld me kuitenkin
olemme onnekas perhe.

Hoitaminen oli raskasta ja visyttivaa. Pojalle ja muille potilaille annettiin jatkuvasti
hengitettivid lddkkeitd, imettiin limaa, otettiin kokeita ja koneet sen kun piipittivit
vieressd. Lapset itkivit ja hoitajia sai odotella kaiken kiireen keskelld. Pojalle nousi
kuume ja hin oli itkuinen. Kdvimme vililld mieheni kanssa vuorotellen syoméssékin,
silli emme halunneet jittdd poikaa hetkeksikédin yksin. Toivo pojan paranemisesta

oli joka hetki késillda. Vililld hianen vointiinsa saattoi tulla pienid huononemisia, joita
saikdhdimme kovasti, silld kukaan ei ollut etukiteen kertonut niidenkin kuuluvan
mahdollisesti asiaan. Eihién sellaisia asioita osannut itse etukédteen kysyé, kun ei yhtdén
tiennyt mihin oltiin menossa. Toisaalta henkilokunnalle téilldiset leikkaukset ovat rutiinia
ja arkipdivad ja on varmasti vaikea tietdi, kuinka paljon kukin perhe haluaisi tietoa

ja onko kaikkea syyti tietddkain turhan pelon vélttdmiseksi. Vanhemmille tillaiset
asiat kuitenkin harvemmin ovat rutiininomaisia ja koko sairaalassaoloaika hyvin
herkkiluonteista — vililld tunsimme olevan aika yksin pojan hoitamisen suhteen. Pojan
paraneminen eteni kuitenkin pikkuhiljaa ilman suuria takapakkeja ja jo viikon padsti
leikkauksesta padsimme kotiin.

Kotona oli ladkirintarkastus ja pojan toipumisesta pidettiin hyvéa huolta. Viikkoon
emme edelleenkiin ottaneet vieraita vastaan emmeka liioin litkkuneet missdin
infektioriskin vuoksi. Leikkausarvesta irtosivat jo ruvet ja pojan ruokahalu oli aivan
toista, kuin koskaan ennen! Hin oli selvistikin voimistunut. Kuukauden ajan varoimme
kohdistamasta painetta pojan rintalastaan ja nostelimme hinti varovaisesti. Muutama
viikko leikkauksen jilkeen ei pojasta olisi edes uskonut, ettd hiin on koskaan sellaisen
radkin ldpi kdynyt, jos ei olisi kurkannut paidan alle — niin hyvissi kunnossa hén oli.
Pojalla alkoi olla energiaa touhuta ja hymy vieraili usein hdnen huulillaan. En tiedd
eldmissd mitddn niin ithanaa kuin pojan suuri hymy. Minusta oli aivan uskomatonta se
vauhti, jolla poika lopulta toipui. Huoli syddmen toimivuudesta oli minulla edelleenkin
olemassa; ei kai sitd niin helposti usko, ettd pelon voisi jo jittdd vihemmaille.
Vanhemmuuteen varmasti kuuluukin elinikdinen huolehtiminen lastensa hyvinvoinnista.
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Nyt ja paivit tulevat

“Miksi toinen tdilld valon lapsi
on ja toinen yotd rakastaa”

Nyt leikkauksesta on kulunut jo muutama kuukausi ja se on endd muisto vain. Pari
pientd reikdd sydameen paikan viereen jdi, mutta niistd ei pojalle ole haittaa. Kaikkien
ladkkeiden kidyttd on hinelld jo lopetettu ja kasvaminen kédy vauhdilla. Jossain vaiheessa
silmétulehdukset lakkasivat samoin kuin oksentelut ja hengittamatté itkemiset. Vatsan
toiminta on edelleen vaihtelevaa ja vélilld kipeédkin, mutta hallinnassa luumun syomisella.
Neuvolassa kiymme enidi kerran kuukaudessa ja sairaalassa muutaman kerran vuodessa.
Parisuhteemme on arkipdivissd edelleen taka-alalla mutta yritimme siihen tietoisesti
puuttua. Mind saatan joskus kédydi kodin ulkopuolella tuulettumassa ja mies kayttai
paljon aikaa myos harrastuksiinsa, mutta kahdenkeskisiin hetkiin on my®os jirjestettava
aikaa. Poika ottaa kovasti kiinni muita kehityksessdén ja oppii ajallaan uusia asioita.
Jokainen edistysaskel on suurta juhlaa ja hidnen kehitystidin ehditddn ainakin seuraamaan
rauhassa. On ihanaa katsella, kuinka hyvintuulinen ja onnellinen poika hin on.

Tulevaisuus ei nyt huoleta minua niin paljon kuin ennen. Ylldtyin alussa pojan syntymén
jélkeen siitd, mité kaikkia vastoinkdymisid heti voikaan vastaan tulla. Yhdessdkéan
kirjoituksessa en muista nihneeni kuvauksia sairaan lapsen syntymén aikoihin koetuista
vaikeuksista, vain niistd jotka tulevat eteen myohemmin. Uskon, ettd poika parjaa
elaméssi kehitysvammansakin kanssa; onhan meitd tddlla paljon hdntd tukemassa.
Kokonaisvaltainen kuntoutus on pojalla jo aloitettu ja se etenee arkipdivissi leikin
varjolla. Tdmi on meiddn valintamme pojan mahdollisuuksien parantamiseksi vaikka
tarkoittaakin sitd, ettd vieraita ihmisid kdy kotonamme poikaa katsomassa ja vaatii ehka
meiltdkin tietoisempaa toimintaa hianen kanssaan. Miksikdin terapiakeskukseksi emme
aio kotiamme kuitenkaan muuttaa.

Kotipaikkakunnallamme on tukiverkosto hyvin toimiva ja tukipditokset tulevat
kohtalaisessa ajassa. Asiantuntijuus tuntuu olevan vammaispalveluihmisilla taalla
korkeaa luokkaa. Tdma4 asia vaihtelee valitettavasti suuresti kuntakohtaisesti.

Toivon, ettd poika ei koskaan joutuisi mihink&én laitokseen hoitoon vaan saisi eldd
mahdollisimman omatoimista ja onnellista elamii. Kehitysvamman astetta on kuitenkin
mahdotonta etukiteen ennustaa ja tulevaisuudesta ja mahdollisuuksista hinelle ei

vield tiedetd. Tdméan vuoksi olen yrittdnyt jittdd ne ajatukset vihemmiille, ettd mihin
poika pystyy ja mitd hidneltd jada kokematta. Tuntuu kuitenkin siltd, kuin Down-lasten
tulevaisuus olisi ennalta madratympad kuin muiden, silld tietoa on niin paljon. Tiedetidin
ne asiat, joihin he eivit ainakaan koskaan pysty (esimerkiksi tulemaan isdksi, suurin

osa ei pysty eliméén itsendistd elamii tai he eivit pysty saamaan ajokorttia, joka

usein on etenkin pojille tirked itsendisen liikkkumisen avain) ja millainen eldamai heilld
todennikoisesti on edessddn. Se eldma siséltidd kylla samoja asioita kuin muillakin:
koulunkéyntid, harrastuksia, opiskelua ja tyotd, mutta hieman erilailla. Voisinhan
murehtia sitd, ettd poika ei koskaan tule oppimaan aivan samoja asioita kuin muut, ei
valmistu ylioppilaaksi, korkeakouluta itsedén, toimi korkeapalkkaisessa tydssd, mene

mahdollisesti naimisiin tai tee minusta isoditid niin kuten tavallisesti kdy. Mutta eihédn 13



sitd koskaan tiedd kenenkdin muunkaan lapsen kohdalla. Mietin, ettd meille ei saa
koskaan tapahtua mitéén, sillda mihin poika silloin joutuisi? Tdmé on nyt elinik#isté
vanhemmuutta; poika ei huolehdi minusta, kun olen vanha vaan hén on pieni poikani
aina. Toisaalta timi on erityisen rikasta ja tdyttd vanhemmuutta — tayttd elaméad. Joskus
kylld katselen hieman kateellisena ja haikeasti terveiti lapsia — on niin pienesti kiinni,
ettd heilld on terveytensd. Pojalla on vain vihin enemmaén, kuin muilla — voihan
kromosomi sentéén!

Tiedén kyll4, ettd suurimmat ongelmat Downin suhteen ovat vasta edessédpdin pojan
varttuessa ja erojen kasvaessa muihin ikdisiinsd ndhden. Olen silti aika luottavainen sen
suhteen, ettd ne ongelmat ovat ratkaistavissa. Puheenkehitys on varmasti nyt yksi
huolestuttava seikka. Suren vain sitd, ettd jos poika joskus suree itseddn (miksi hdan

on erilainen) tai tulee kiusatuksi ja syrjityksi tai joutuu eldméén yksindistad elamii.
Silloin yritén ajatella kaikkia niitd asioita, joita poika kuitenkin voi kokea (esimerkiksi
rakastamaan ja saamaan rakkautta, oppimaan uutta ja saamaan onnistumisen eldmyksi ja
nauttimaan ihmeellisestd elimistd). Vammahan ei estéd heitd esimerkiksi lilkkumasta tai
tutustumasta muihin ithmisiin vaan maailma on kisittdikseni avoin heillekin.

Meitd on tdidlld monenlaisia ihmisii ja niin tulee ollakin. Voimme oppia toinen
toisiltamme paljon, kun vain suvaitsemme toisiamme ja uskallamme tutustua. Asian
vieraushan luo ennakkoluuloja. Downin oireyhtymé on yleisesti tunnettu asia ja
julkisuudessakin esilld. Tima varmasti vihentda asenteita ja vadrid kisityksid heitd
kohtaan eikid vammaisia tarvitse endd hivetd ja “piilottaa kaappiin”. Ihmiset, joilla on
Down, erotetaan helposti katukuvasta ulkondkonsa vuoksi. Heitd on helppo osoitella
mutta toivottavasti myos helppo ldhestyd. Monet tietdvit, ettd Downiaiset ovat iloista
porukkaa ja erittdin sosiaalisia ihmisid. Ystdvyys on tirked asia tdssd maailmassa,
eikd vain kaltaistensa kesken vaan yli rajojen. Maailma laajentuu ja eri kansalaisuudet
kohtaavat, miksi eivit siis myos valtaviesto ja kehitysvammaiset yhtilailla? Vammainen
lapsi muuttaa suurta piirid ympdérilldédn ja saa monet ihmiset kiinnostumaan heidén
asioistaan tuntemalla omakohtaisesti jonkun “erilaisen”.

Haluan eldi ja nauttia joka hetkesti pojan kanssa, painaa ne syville muistiini ja sdilyttda
sielld. Vain tilld hetkelld on merkitystd ja mihink&dén en néitd pdivid vaihtaisi.

Uskon olevani hyvi diti vaikka en kaikkeen siihen yltinytkddn, mitéd etukiteen
suunnittelin. Edelleenkin annan silti pojalleni kaiken, itseni ja omat tarpeeni sivummalle
jattden, ehka didit tekevét niin. Kdytin poikaa tekosyynikin jittdd joitain asioita
tekemattd ja vetoan marttyyrin lailla koviin kokemuksiini. Eldami pyorii vieldkin pitkélti
vain oman perheeni ympérilld muun maailman porhaltaessa ohi. Mutta mihin meilld
olisikaan kiire? Olen vielédkin vililld huolissani kaikista sairauksista joita Downin
oireyhtyméin liittyy ja toivon, ettd pojan osa niistd olisi jo tdynnid. En halua hukata
hetkeidkdin kallisarvoisesta ajasta rakkaimpieni kanssa. Aina en kuitenkaan pysty siihen.
Toisinaan vdsymys iskee ja kiukuttelen, mutta yritdn antaa itselleni anteeksi sen, etten ole
taydellinen naisena, ditind enkd ihmisend. Yritdn tietoisesti ajatella, etti mennyt on jdinyt
mieleen, tulevasta ei tiedd ja niin aikamme on eldi nyt.
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Pohdintaa

Mini ajattelen downia ominaisuutena ihmisessd, en sairautena. Poikakin on oma
itsensi juuri sen vuoksi, ei hdn muunlainen voisi ollakaan. Toki sitéd toivoin minékin
tervettd lasta mutta nyt en osaa edes ajatella poikaa ilman vammaa- hinelle ominaisia
asioita ei olisi ja varmasti suhteeni ja suhtautumiseni poikaan olisi siind tapauksessa
hyvin erilainen. Asiat on otettava vastaan sellaisina, kuin ne eteen tulevat.

Sairaan lapsen syntyessi saa ja pitddkin surra terveen lapsen menettdmistd mutta ilo
lapsesta tulee itsestddn. Saa olla my0Os pettynyt siité, ettd asiat eivit menneet niin, kuin
oli ajatellut mutta lapsi on merkityksellinen omana itsendin. On naivia ajatella etukiteen
millainen minun lapseni tulee olla jotta hin olisi hyviksyttidva. Tietystihdn kaikki
varmasti kuvittelevat mielessédédn lastaan ennen hianen syntyméénsé ja asetamme hinelle
odotuksia sekd oletamme hidnen olevan tietyntyyppinen- terve. Mutta silloin, kun kaikki
ei menekddn tavanomaisesti- syntyy sairas lapsi- on mielestédni syyti kysya itseltddn:
surenko itsedni vai lastani? Ainakin meidén tapauksessa lapsi ei varmasti kisitd olevansa
muuta kuin mitd odotettiin. Han tuskin kaipaa séélii tai epédilee rakastettavuuttaan. En
ole koskaan kysynyt miksi juuri meille? Pdinvastoin olen onnellisena todennut, ettid kylla
juuri meille syntyi vauva, kaikesta huolimatta. Mutta ei se tee minusta parempaa ihmist,
kuin kenestdakdan muusta. Eivitkd ndimi kokemuksetkaan. Sitkeimmaén ehké ja paljon
rikkaamman, kuin ennen. Olen saanut kalliin lahjan.

Olen luultavasti muuttunut myos paljon enemmaén omaan napaan tuijottajaksi, kuin
ennen. Minua koskettavat 1dhinni vain asiat jotka jollain tavalla liittyvit omaan elaméaéni.
Olen siis itsekeskeisempi ja kidrsimattomampi mm. mielestédni typerid lausahduksia
kohtaan, kuten:” tehddén lapsia” tai “’ei sen vilid onko tyttd vai poika kunhan on terve”.
Sanon oman mielipiteeni niistd ja monesta muustakin asiasta hyvin herkésti. Mutta olen
varmasti myos ajattelevampi ihminen, kuin ennen sekd ymmartdvaisempi ja herkempi.
Lapsettomuus sai minut ajattelemaan omaa naiseuttani ja tuntemaan itseni vajavaiseksi.
Ehdin jo miettid miltd tuntuisi, jos ei voisi koskaan saada omaa lasta. Se tuntui
pakottavalta tuskalta ja mustalta surulta sisuksissani.

Tunsin oloni ei-haluttavaksi ja koin syyllisyytti siitd, ettd olin vetdnyt miehenikin
mukaan tdhin liemeen. Jonkun toisen kanssahan hinen eldménsi olisi ollut varmasti
yksinkertaisempaa. Olin, kuin vailla tarkoitusta. Vammaisen lapsen syntymai sai minut
ryhtymaéén suureksi suojelijaksi ja taistelijaksi. Naisena tunsin taas epdonnistuneeni
viallisen munasoluni vuoksi. Ja sama syyllisyys pojan vammasta kohdistui minuun
(vaikka todellisuudessahan niissi asioissa ei voida madrittdd syyllistd eikd ole
tarpeenkaan. Ei se ole kenenkdin vika koska niille asioille ei itse mahda mitédan).

Mutta sen missid naisena tunsin oloni huonoksi, halusin korvata olemalla loistava aiti.
Valitettavsti sekdédn ei onnistunut ja minun on tyydyttdvd olemaan vain hyva iiti.

Tietysti toisinkin voi valita. En sano, ettd meidédn tekemét paatokset olisivat ainoita
oikeita. Ei kaikille sovi samanlaiset arvot tai elaméantilanteet. Oikeus vanhempien
padtokseen on mielesténi sédilytettdvd. Puhutaan sikioseulonnan eettisyydesti ja sen
kieltdmisestd. Miksi? Miksi ei samalla puhuttaisi aborttioikeuden kieltdmisestd? Mina

nden namai kaksi asiaa hyvin samankaltaisina kysymyksina- vanhempien oikeutena valita. 20



Suomessa syntyy vuosittain noin 1500 vammaista lasta. Heistd downin oireyhtymé on
noin 80 eli kaikista 60 000 syntyvéstd lapsesta noin joka tuhannella (downin oireyhtyma
kaikista Suomessa vuosittain syntyvésti lapsesta on 0,075%). Kuinkahan moni sairas

tai kehitysvammainen lapsi abortoidaan? Ja miksi- lapsen vai vanhempien takia? Jos
sikioseulonnat kiellettéisiin se olisi vihdn sama, kuin kiellettéisiin sairaan lapsen
abortointi. Miksi siind tapauksessa terveen lapsen saisi abortoida mutta sairasta ei?

Ei kenenkiin ole pakko osallistua seulontoihin tai ne voi jittdd kesken mutta on myos
paljon ihmisii joita ne palvelevat. Lédédketieteen palvelemisella ei seulonnoissa ole
mielestini suurta painoarvoa niin kauan, kun vanhemmat saavat itse paittaa. Ketdin

ei tulisi painostaa padtoksissddn suuntaan tai toiseen. Jos seulonnoilla pyrittdisiin vain
hitlermiisesti rodunjalostukseen ja tdydellisen ihmisen muokkaamiseen niin silloin

se olisi vadrin. Kehitysvammaisten lasten olemassaolo on mielesténi nykyiin osittain
valinta, ei vahinko- etenkin niissé tapauksissa joissa vamma pystytédédn etukédteen
ennustamaan. Lidketiede antaa nykyiin suuren vallan vanhemmille pédéttdd mille tielle
lahtevit. Kaikki paitokset ovat valintoja- voi jittdd osallistumatta mihinkiin seulontoihin
jolloin tavallaan valitsee vastaanottamaan millaisen lapsen tahansa. Tai voi menni
seulontoihin ja jos sielld nikyy jotain poikkeavaa, kuten meidén tapauksessa, valita
vamman vaikeuden ennustuksen mukaan jatkaako seulontoja vai onko valmis ottamaan
vastaan luultavasti sairaan lapsen. Tai katsoa seulonnat 14pi, luottaa niihin ja tehdi sen
mukaan kovat pditokset pitdd lapsi, oli hiin todennékdisesti sairas tai terve tai padtyd
raskauden keskeytykseen. Nykyiidn joutuu tekemiin néditd valintoja tahtomattaankin
silld kehittynyt ldadketiede antaa vaihtoehtoja. Tietenkéddn mitkéén testit eivit ole tiysin
luotettavia. Seulonnoista tietdvit kaikki jo neuvolankin kautta, eiki silmidén asialta voi
endd ummistaa tai olla ajattelematta asiaa. Onko oikein “’leikkid Jumalaa” niin isoilla
asioilla voi jokainen sitten kysyd itseltddn? Elimi on epdvarmaa aina ja kaikkea ei voi
hallita. Minulle poikani on lahja, mittaamattoman arvokas aarre.

Luultavasti me kidvisimme saman tien uudestaan ja piityisimme samoihin valintoihin,
Jjos ne joskus olisivat toisen lapsen tulon myoté esilld. Minusta jirkytys ja tuska ovat
olleet pienempid sairaan lapsen synnyttyi, kun sithen on osannut jollakin lailla etukiteen
valmistautua. Surun aika ei ole ollut silloin pois yhteisestd ajasta lapsen kanssa, kun sen
on kdynyt osittain lédpi jo etukidteen. Toisaalta jos saisimme tietdd seulonnoissa jostain
erittdin vaikeasta sairaudesta tai vammasta niin voisimme miettid lapsen kannalta olisiko
hénen eldminsi silloin endd ithmisarvoista. Toinen down- lapsi saisi kylld puolestani
tulla, jos olisi tullakseen. Ndmi ovat silti vaikeita asioita miettid. Kuka tidnne saa syntyd?
Kuka on kyllin arvokas elimédn? Miki yleensédkiin on elimén tarkoitus? Minusta se on
rakkaus- se, ettd saat rakastaa ja sinua rakastetaan tekee eldmisti elimisen arvoista. En
hyviksy sitd, ettd elimén arvoa ajatellaan rahassa ja yhteiskunnallisesti tuottavuudessa.
Ymmirrdn kylld, ettd sairaat ja vammaiset ovat heikompia ja kuluttavat paljon
verovaroja, ovat siis muiden kalliisti elédtettdvissd. Mutta onko se oikeutus kieltdd heiddn
olemassaolonsa kokonaan? Ei, toivon, etti tdssid maailmassa vield merkitsee muutkin
arvot, kuin materialismi. Muussa tapauksessa koko yhteiskunta on miti eikd enédd
eldmisen arvoinen paikka.

Eris lapsi kertoi minulle kerran hyvin asiantuntevasti, ettd vauvat ovat ensin tihtii
taivaalla ennen, kuin ne syntyvit iitille ja isdlle. Sieltd ne katsovat alas, miettivit ja sitten
valitsevat mihin perheeseen tulevat. Tdmai on pojalleni tdydestd syddmesténi: kiitos, ettd
valitsit meidat.
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